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Livskvalitet som behandlingsmal
- perspektiv pa paediatrisk palliation

Maja Abitz - Overlaege

Palliativt Team for Barn og Unge & PPC Lab CPH
26. marts 2026



%ﬂ

Palliation til Barn og Unge

Skal patienten pa intensiv afdeling
eller i jordbaermarken?

Hvordan udfarer og udvikler vi
bevidst praksis, der sikrer

Livskvalitet som Behandlingsmal?




gp

Hvad er livskvalitet for dig?



Rigshospitalet

Sankt Martin Ann Goldmann 5 regionale teams @ HOpe4KldS
Palliation: fra latin pallium Forste tveerfaglige team for Palliation til Barn og Unge i Samarbejde pa tveers af
(“kappe”); lindrende Palliation til Bgrn og Unge hele Danmark fagligheder, af Danmark og
behandling, der afhjaelper opstod pa Great Ormond af Europa
symptomer ved alvorlig Street Hospital i London
sygdom.

“You matter because you

are you, and you matter
400 f.v.t to the last n?oment of
your life.”

PABU

edlemslande skal 10 ar med
e Palliation til Barn
Unge i deres
ndhedssystem

Hippokrates

Livskvalitet som
Behandlingsmal

palliative p “Af og til helbrede
"ol Ofte behandle
Altid lindre”




Regionale teams

Aalborg FamilieFokus
Aarhus
Aarhus
Odense
Hgje Taastrup
Roskilde
Rigshospitalet
Hospice
Lukashuset
Strandbakkehuset

F\%ion

Syddanmark




Paadiatrisk
Palliation

omfatter barnet/den unges fysiske,
psykiske, sociale og spirituelle
behov, samt stotte til hele familien
iveerksaettes pa diagnosetidspunktet
integreret med evt. sygdomsrettet
behandling

forudsaetter tveerprofessionel
tilgang, som involvere hele familien
og ressourcerne i familiens
lokalomrade

Ydes pa hospitaler, i barnets hjem,
hospice og pa skole eller andre
institutioner -

Sundhedsstyrelsens
Anbefalinger 2018

%I

Skreeddersyet
behandlings-
forlab

Tilgeengelighed

Forebygge funktionstab 3
Forudse & Forberede
Livskvalitet Tryghed
som
behandlings
mal
Kommunikation Tillid & Relationer

Uddrag fra Palliativt Team for Barn & Unge, Region Hs Strategipapir 2025



Rigshospitalet

18% Sjaeldne sygdomme

RRARRRAR

35% Neuropaediatri Born og Unge

MMM livsbegraensende

AAARARARAR sygdomme

9% Hjertesygdom 207 Nyfodte, lunge-, lever- og nyresygd.
ARAARRARR MM RRRAR
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Rigshospitalet

Livskvalitet som behandlingsmal
- nar kompleksitet kreever samarbejde

Alexandra Calmer Bungum - Laege, Ph.D. studerende

Palliativt Team for Barn og Unge & PPC Lab CPH
26. marts 2026



Rigshospitalet

AMBIT

Arbejde
med
familien

Arbejde " iceri Arbejde
el entalisering med

teamet netvaerket

Laering pa
arbejdet

Adaptive Mentalization-Based Integrative Treatment



Rigshospitalet

Arbejde
med
familien

Arbejde
med Mentalisering

teamet

Leering pa
arbejdet

Arbejde
=]
netvaerket




. P 4
Neonatal afde”ng Hjemmesygep|ejen
‘ Praktiserernde
Q & : Fys/ergo terapeut I<ge b@d ﬂ
- als
Barnemodtagelse (« ] m HHE
Farmakonom OO0 Sundhedsplejerske 29 kommuner |

® ; ® Akutteam Region H

Stamhospital/Rigshospitalet = gtisk komite lll )m‘ Uden for hospital

s ; en 10r nospita

Familien i centrum v P
ﬂ n h Psykosocial 0 : !
Andre afdelinger - stotte Hospice Palliative teams
Ort. Kir., ®NH Palliation Intensiv PABU Lukashuset
Mfi. ‘ A

@ - R O

Specialinstitutioner FamilieFokus

_I_) Ambulatorier
Nero, CSS,
Preest/Iman Haem/Onk, hjerte
M.



Rigshospitalet

Arbejde
med
familien

Arbejde

med Mentalisering

teamet

Lzering pa
arbejdet

Arbejde
med
netvaerket




Rigshospitalet

Emotional
\\ //‘/"
\ 7
/

Tq/)tal

.

- Cicely Saunders

_—

Palliative care for children is the active total care
of the child’s body, mind, and spirit, and also
involves giving support to the family.

- WHO



Rigshospitalet

Advance Care Planning (ACP)

Samtale om gnsker for fremtidig pleje og behandling




Rigshospitalet

Arbejde
med
familien

Arbejde
med Mentalisering

teamet

Laering pa
arbejdet

Arbejde
med
netvaerket




Rigshospitalet

Personlig Behandlingsplan ved kritisk sygdom
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Rigshospitalet

Nar et barn med begraenset behandlingsniveau
skal bedaves?

HOSPITAL




Rigshospitalet

Praeoperativ behandlingskonference (POB)

Intensiv
Anzestesi Patientansvarlig lege

Kirurg

Sengeafdeling

OP-koordinator



Rigshospitalet

Komplekse sygdomme kraever et steerkt tvaerfagligt netveerk og
flere perspektiver — altid med familien i centrum.

i

E=
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Livskvalitet som behandlingsmal
- PABU i arbejdstgjet

Susanne Molin — Barnesmertesygeplejerske

Palliativt Team for Bgrn og Unge
26. marts 2026



Rigshospitalet

Arbejde
med
familien

Arbejde Arbejde

med Mentalisering -

teamet netvaerket

Laering pa
arbejdet




Rigshospitalet

Arbejde
med
familien

Arbejde

med Mentalisering
teamet

Leering pa
arbejdet

Arbejde
med
netveerket







Leve sa
laenge
som
muligt
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Leve sa
I%nge Indvirkning pa

QoL

Tolerance for

m U I igt fysisk lidelse



Leve sa T
Indvirkning pa

godt som N

m U I Igt Tolerance for

fysisk lidelse



Rigshospitalet

Leve sa
lzenge
som
muligt

e

Leve sa
godt som
muligt

Leve sa
laenge og

sa godt
som muligt

Indvirkning pa
QoL

/

Tolerance for
fysisk lidelse



Leve sa
laenge og

sa godt
som muligt

I'T DEPENDS !

Indvirkning pa
QoL

/

Tolerance for
fysisk lidelse



Rigshospitalet

Arbejde
med
teamet

Arbejde
med
familien

Mentalisering

Arbejde
med
netvaerket




Rigshospitalet

Arbejde
med
familien

Arbejde
med Mentalisering

teamet

Lzering pa
arbejdet

Arbejde
med
netvarket
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Livskvalitet som behandlingsmal
- forskning og udvikling i paediatrisk palliation

Thomas Narrelykke Nissen - speciallaege, Ph.D.

Palliativt Team for Barn og Unge & PPC Lab CPH
26. marts 2026



gp

“Alle lykkelige familier ligner hinanden, hver
ulykkelig familie er ulykkelig pa sin egen
made.”

Leo Tolstoy



Rigshospitalet




Rigshospitalet

Specialiseret palliation

Basal palliation
0,03-0,05%

0,15-0,2%




Rigshospitalet

Specialiseret palliation

Basal palliation
0,03-0,05%

0,15-0,2%




Rigshospitalet




Rigshospitalet

Arbejde
med
familien

Arbejde
med Mentalisering

teamet

Laering pa
arbejdet

Arbejde
med
netvaerket




Rigshospitalet

Samarbejde pa tvaers af Danmark og Europa

S

l‘o > v

L. o’ I - Co-funded by

%2 y 5 the European Union
. ¢




Rigshospitalet

B L

Tidlig Systematisk Uddannelse i
opsporing Klinisk praksis det sveere




Rigshospitalet

PALLIAKID

Comprehensive Paediatric Palliative Care Approach

* Non-onkologisk pzediatrisk palliation

* Udvikling og evaluering af nye vaerktgjer i
behandlingen af bgrn og unge med
livsbegreensende og livstruende sygdomme

A
T

®
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Rigshospitalet

Traening af EDS algoritme

E Data input

POSITIVE CASES

EDS analyse

Patienter som falges i
paediatrisk palliation

NEGATIVE CASES

Patienter med hgj-risiko
diagnoser, som ikke fglges i
paediatrisk palliation

EDS output



Rigshospitalet

Klinisk validering af EDS
algoritme

POSITIVE CASES

E Data input EDS analyse

R, Ral
W’i‘ %&% e .5
o2 T HH
o B o e
A
T’i‘ LS
NEGATIVE CASES
EDS output Klinisk validering



Rigshospitalet

Forskning gennem co-creation

7 VIEW YOUR
| JOURNEY
-
9 HEALTH P!
MlLESTONES&-' n

"
~ ~ SYMPTOMS = .
™~ pAarRy ~O

. PROVIDE
FEEDBACK

Talking together
about care & treatment

Foreeldre Lokale og nationale
Patienter og s@skende organisationer

Sundhedsprofessionelle Stgtteforeninger




Rigshospitalet

Behovsvurdering og ACP veerktgjer

Multidimentionel vurdering Advance Care Planning (ACP)

HexCom Stotte

- st _ familierne O

o G £ . 6 dimentioner ImpaCb
DD =t Lavimiddel/hgj

. Uit kompleksitet <: :>

Talking together
about care & treatment

<

Kulturel og digital adaptation

Patient- og familieperspektiv

<

PALLIAKID
digitale platform

(/7
PALLIAKID




HOPE4Kids

Holistic Oncological Palliative care 4 Europe’s Kids

20 Forskningsgrupper
21 Sundhedsmyndigheder
25 Hospitaler

3 Patient/Foreaeldre Organisationer

Holistic Oncological
Palliative care 4 Europe's Kids

@9 Hope4Kids

=




HOPE4Kids
Udvikling og uddannelse

v Europeaeisk kortlaegning af paediatrisk
palliation

4 Udvikling af uddannelsesprogrammer for alle
faggrupper

v’ Evidensbaseret guidelines

v’ Pilotstudier af best practices

Er



Rigshospitalet

Fra det sjeeldne til det almene

v' Uddannelse i ACP samtaler

v" VR traeningsmiljg med
kliniske cases

v Al genereret samtalevaerktgj

v' Pa tveers af sprog, geografi
og erfaring
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Livskvalitet som behandlingsmal
- Paneldebat

Mette Joensen — mor til Mads
Susanne Johansen — faglig sygeplejeleder i Kgbenhavns kommunes akutteam

Mia Ortved Bjerager — ledende overleege, Neonatalafdelingen, Nordsjeellands Hospital

Louise Bligaard Winther - Socialradgiver

Thomas Narrelykke Nissen - Speciallaege, Ph.D.
Palliativt Team for Barn og Unge & PPC Lab CPH
26. marts 2026
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